Carátula 


(Ingresa a Sala la delegación de la Asociación Síndrome VR Neurofibromatosis del Uruguay) 


Damos la bienvenida a la delegación de representantes de la actual Asociación Síndrome VR 
Neurofibromatosis del Uruguay -enfermedad de Von Recklinghausen- la que ha solicitado audiencia a 
la Comisión a efectos de hacernos un planteo. Por distintas razones, no pudimos recibirlos con la 
urgencia del caso, pero ahora hicimos un alto para escucharlos. 


SEÑORA NOE ABELENDA.- En primer lugar, debemos agradecer que nos hayan podido recibir en la 
tarde de hoy. Creo que la solicitud de esta entrevista la formulamos en el mes de enero pero, al fin, 
llegó el día. 


Han quedado pendientes algunos planteos realizados en la Comisión de Salud Pública en el 
año 2003. Por otra parte, en la Comisión de Constitución y Legislación, cuando planteamos el tema de 
la accesibilidad para los discapacitados para concurrir a votar en las elecciones, me enteré que en la 
versión taquigráfica de una Comisión a la que asistimos en 2005 había quedado pendiente la respuesta 
a una documentación que se entregó, y hasta el día de hoy no la hemos recibido. Pasados tres años, 
hoy pretendemos encarar de otra manera este tema, y por ello trajimos un material, que vamos a 
entregarles a los señores Senadores, que contiene información acerca de lo que estamos haciendo y 
de lo que esperamos obtener. 


Para quienes no estuvieron presentes en las Comisiones a las que asistimos entre los años 
2002 y 2003, debo decir que en aquella época no teníamos experiencia en el desempeño de la 
Asociación -como le puede suceder a cualquiera cuando comienza algo nuevo- y con el tiempo nos 
fuimos sorprendiendo de los diferentes enfoques. Actualmente, nuestra postura es mucho mejor, más 
fuerte y, sobre todo, tenemos pretensiones claras. 


En la documentación que trajimos, se explica que se constató que, desgraciadamente, en 
nuestro país hay muchos más afectados del “Síndrome VR” de lo que se pensaba. Sin embargo, no se 
ha hecho el censo correspondiente, y tampoco tenemos la debida atención médica. Justamente, 
ambos aspectos son los que estamos solicitando desde que se inició la Asociación. Más allá de la 
inexperiencia que teníamos en aquel entonces, nuestro reclamo siempre fue el mismo: falta de 
atención, falta de divulgación, y omisión de asistencia por falta de conocimiento de la patología. 
Incluso, cuando el señor Presidente de la República asumió su mando, le enviamos una carta 
explicando nuestra situación, que enseguida derivó al Ministerio de Salud Pública. En respuesta, la 
señora Ministra nos derivó al doctor Blankleider. 


En la nota enviada al señor Presidente le solicitamos, en primer lugar, una respuesta que, 
hasta el momento, no tenemos. En segundo término, le manifestamos la importancia de ser recibidos 
y escuchados, y la necesidad de que nos dieran una pauta para encarar la neurofibromatosis en 
nuestro país. En tercer lugar, le preguntamos cómo se podía crear un centro para el tratamiento de la 
enfermedad. Lamentablemente, nunca obtuvimos las respuestas. 


En su momento, solicitamos un centro de facomatosis, pero entendimos que por sus costos no 
se podía realizar. Además, concurrimos al Hospital Maciel, y le pedimos al doctor Parada que nos 
cediera un espacio -ni siquiera un centro- para que todos los afectados mayores de 15 años, tanto de 
Montevideo como del interior, pudieran ser atendidos por distintos especialistas. Sobre este tema 
tampoco hemos tenido respuesta por parte del Ministerio de Salud Pública. 


Como pueden ver, hemos intentado abarcar todas las áreas de la salud y en lo que tiene que 
ver con el Hospital de Clínicas, fuimos atendidos por el doctor Pebet, quien nos dijo que no había 
ningún neurólogo que se interesara en hacer un grupo para esta enfermedad. Sin embargo, 
continuamos con nuestra lucha y permanentemente estamos golpeando puertas, aunque hasta hoy no 
hemos obtenido respuestas. Es así que ahora reiteramos nuestra pregunta al Presidente, puesto que 
cuando enviamos la primera carta no recibimos nada. No obstante eso, la señora Ministra ha 
reconocido -y esto es un aliciente para nosotros- que no está actualizada en la enfermedad y lo mismo 
sucedió con la genetista Rodríguez, quien afirmó que este era un tema importante y los médicos 


deberían actualizarse con respecto a ella. Reitero que no se ha hecho una estadística y que recién 
estaríamos incluidos en el censo en el año 2010. 


Cuando comenzamos con nuestra actividad, en el extranjero se nos dijo que en el Uruguay 
había aproximadamente 1.500 enfermos, lo que era una cifra importante. En la actualidad, cerca de 
10.000 personas estamos afectadas; esta es una cifra muy grande y algo muy grave porque nos 
enfrentamos a una patología muy compleja. Al día de hoy, 5.000 personas tienen un diagnóstico y un 
seguimiento y las demás ni siquiera tienen diagnóstico. 


Por otro lado, tengo que agradecer a PLENADI por habernos dado la posibilidad de asistir a 
los encuentros regionales y nacionales, ya que por el trabajo que hacemos con el tema de la 
discapacidad, hemos tenido la oportunidad de viajar. Fue así que pude constatar que en algunos 
departamentos del interior de nuestro país hay familias con varios integrantes afectados por la 
enfermedad y sin tratamiento, porque lamentablemente, muchas veces los médicos les dicen que es 
algo sin importancia. 


Quiero destacar que a nivel internacional se ha hecho una estadística que informa que en 
nuestro país la enfermedad ha variado, aspecto que hemos intentado explicar a los médicos. Se ha 
advertido que más allá de que la patología es única, la forma en que afecta a las personas es diferente 
y, por ejemplo, en Río de Janeiro afecta de una forma, en Argentina de otra y en el Uruguay tiene 
distintos efectos. Entre todos hicimos una disertación en la que explicábamos el porqué de esa 
situación y entre otras cosas mencionamos la alimentación y el clima, ya que nuestro país tiene 
estaciones definidas mientras que en Brasil y Argentina es diferente. Además, en un evento de 
actualización que se hizo en el Hospital de Clínicas, se destacó que en nuestro país eran muy pocos 
los casos en que tanto mujeres como hombres trasmitían la enfermedad a sus hijos. 
Desgraciadamente, se ha dado y se sigue dando el hecho de que esta enfermedad aparece en todas 
las generaciones y se manifiesta hasta en una sexta generación sin interrupción. En la actualidad, hay 
madres de más de 30 años que nunca fueron advertidas y que de dos hijos, uno presenta la 
enfermedad y de tres, dos de ellos están enfermos. Además, estas madres no están siendo tratadas y, 
por lo tanto, sus hijos tampoco reciben asistencia. 


Entonces, para nosotros es muy importante estar hoy aquí, porque venimos a solicitar que 
este tema se declare de interés nacional. Este pedido ya se lo hemos hecho a la señora Ministra 
porque nos interesa que se haga prevención, que es lo que hacemos nosotros. Nuestra asociación ha 
sido patriarca de la NF a nivel nacional ya que ofrece talleres informativos en los que se pueden 
conocer las características de la enfermedad, en una forma accesible para las personas. También 
hacemos estudios evaluativos, que cuentan con el aval de la señora Ministra, porque no estamos 
cometiendo ninguna falta y además no damos medicación. Los talleres informativos son una 
herramienta que, a través de los Centros Comunales y los policlínicos barriales, nos acercan a los 
barrios y permiten que las personas se informen de la existencia de una enfermedad que tiene ciertas 
características. De este modo, cuando alguna persona tiene alguna duda, puede consultar al médico, y 
si éste no le da importancia -como ya ha sucedido y sigue sucediendo- también puede solicitar que se 
le haga una evaluación. Quiere decir que de esta forma las personas tienen otras herramientas para 
saber si padecen o no la enfermedad. Esto es lo que estamos haciendo, de una forma muy humilde y a 
puro pulmón. Afortunadamente, ahora el señor Intendente nos facilita los traslados al interior, puesto 
que en nuestra asociación no ingresa dinero. En el pasado cobrábamos $50, pero la situación 
económica no permite que los enfermos continúen pagando y por eso no se cobra a nadie y todo lo 
hacemos gracias a las donaciones. 


Por otra parte, como dije, pretendemos que esta patología se declare de interés nacional, 
porque no sólo implica las modalidades NF1 o NF2, cromosoma 16 ó 17, sino que esta enfermedad 
tiene 250 mutaciones, lo que quiere decir que va más allá. En esos casos, la enfermedad se torna más 
compleja, y si no atacamos la patología más simple a través del diagnóstico clínico del médico y, ante 
la duda, de un genetista, más complejo será tratar su mutación, que es algo que se está dando. ¿Por 
qué somos más persistentes en el caso de los adolescentes de 15 años para arriba? Porque gracias a 
Dios los niños con neurofibromatosis -y así lo declara el médico que nos invitó para hacer una 
pequeña evaluación en el Ministerio de Salud Pública, que entendió que es coherente el trabajo que 
estamos realizando, que dio sus frutos- son atendidos en el Banco de Previsión Social y en el Hospital 
Pereira Rossell, y lamentablemente hay muchos niños en la Fundación Peluffo Giguens, que no es lo 


deseable, porque en estos casos hay un diagnóstico tardío. Se puede lograr que no se llegue a una 
metástasis o tal vez no, pero con un diagnóstico a tiempo, pueden tener una mejor calidad de vida. 
Además -y el señor Presidente de la Comisión, que es doctor, lo puede corroborar- contar un 
diagnóstico precoz en todas las patologías crónicas es diferente a tener un diagnóstico tardío, debido a 
su evaluación y a su prevención. Sabemos que no tiene cura y que no hay tratamiento, aunque hay 
muchos paliativos, dentro de los cuales están las cirugías estéticas o no, pero hay que saber cómo 
operar los tumores, y todo ello requiere una actualización. Precisamente, se le ha planteado este tema 
al Decano de la Facultad de Medicina y recién se impartirían clases sobre neurofibromatosis en el año 
2010 -cuyos temas ya están preparados- aunque a nosotros nos gustaría que ya estuvieran 
instruyéndose en esta enfermedad, en la que hay mucho para trabajar. 


Ahora bien, como dije, a las personas que tienen 15 años de edad en adelante y que 
padecen esta enfermedad, no se les da importancia. Eso duele porque hay muchos en esta situación - 
algunos que no son tan jóvenes- que merecen tener una calidad de vida diferente y una oportunidad 
que, desgraciadamente, en la actualidad no tienen con los médicos. Al decir esto no estoy atacando a 
los médicos, porque algunos sí se interesaron en el tema y se actualizaron. Sin embargo, y 
desgraciadamente, hay personas que están presentes, que tienen neurofibromas plexiformes en las 
mamas y que no las operan, ni siquiera respetando lo que establece la ley en cuanto a la prevención 
de cáncer de mama. Quiere decir que se debe avanzar en la prevención de esta enfermedad, también 
en personas de los 15 años para arriba. Inclusive, hay adolescentes hombres a quienes la enfermedad 
también los afectó en las mamas y han sido operados. Pero, insisto, no logramos que se atienda como 
corresponde a aquellos pacientes con neurofibromatosis que tengan de 15 años en adelante. El tema 
se ha planteado en el Ministerio, se han hecho talleres y se ha llegado a muchas áreas, pero desde el 
año 2002-aclaro que muchas de las personas que hoy están presentes, que están afectadas por la 
enfermedad, son nuevos para la Asociación- venimos solicitando que se haga prevención y que los 
médicos se actualicen. En nuestro país, hay médicos muy buenos que trabajan en esta área, pero 
siempre estamos en la misma situación: que se dedican a los niños. Aclaro que, obviamente, uno 
desea que los niños sean atendidos, pero no debemos olvidar que esos niños crecen, y que los que 
hoy tienen ocho años, mañana van a tener quince. ¿Tendrán en ese momento el mismo seguimiento y 
tratamiento? 


Insisto, queremos que de una vez por todas esta enfermedad se declare de interés nacional 
para que se haga la prevención correspondiente y se le dé la importancia que requiere. En ese caso, 
los médicos se deberían actualizar pero, como dije, hay profesionales muy buenos en nuestro país; 
incluso, hay médicos extranjeros que quieren venir gratuitamente a hacer un intercambio. Hay 
instituciones en Argentina y en Brasil con las que hacemos intercambios; la Federación Española de 
Enfermedades Raras (FEDER) también hace aportes en formato de discos compactos, que solamente 
deberían ser manejados por los doctores, pero llegan a la institución y se pueden ver a los afectados, 
aunque no mostrarlos. Tal como manifesté a la señora Ministra, se los damos a los médicos, 
establecemos las conexiones con los científicos, estamos en contacto con la Fundación Genoma 
España y también con la de Estados Unidos, y Frank Collins es quien hace las publicaciones 
continuamente; quiere decir que tenemos aportes teóricos e informativos del extranjero y no podemos 
lograr que nuestro propio país dé una oportunidad a todas las personas que padecen esta enfermedad, 
porque no solo están afectadas por ella, sino que también entran en el área de la discapacidad. 
Además, sienten la discriminación, por las manchas y por los tumores, porque son a simple vista, y 
también están afectados en lo estético. Por la estética los discriminan, y también por la estética se está 
dando la situación de que no entran en muchos lugares en los que concursan. Entonces, estamos 
solicitando que esta problemática se tenga en cuenta de una vez por todas. 


Hablando con la señora Senadora Xavier -lamentablemente, hoy no se encuentra aquí- otra 
de las cosas que se planteó cuando se estaba puliendo el nuevo Sistema Nacional Integrado de Salud, 
fue que había una sola disposición que se refiere a las patologías crónicas, que es el artículo 45 del 
Capítulo V. Según los doctores con los que hablé del Ministerio de Salud Pública, esta norma no es 
aplicable por el Ministerio, sino que la tiene que aplicar el Poder Ejecutivo. Entonces, esta es otra arma 
con la que nos ayudarían. ¿Por qué? Porque así como se consideraría la neurofibromatosis, también 
se ampliaría hacia las llamadas patologías raras, como la mía, que luego de haberla sufrido durante 
cinco años, me di cuenta de que tengo una patología única en el mundo, dado que no existe ningún 
otro registro, pero igual sigo luchando por la neurofibromatosis. 


Por otra parte, los costos de los estudios evaluativos son caros. O sea que si bien la patología 
no tiene cura y no tiene una prevalencia que los médicos conozcan, los estudios también son caros; se 
trata de resonancias nucleares magnéticas y de técnicas neurofisiológicas como las de los potenciales 
evocados. Estos estudios son caros a nivel privado y demoran mucho en el ámbito público. Entonces, 
tenemos las dos contrapartidas: en lo privado, son muy costosos, y en lo público, demoran - 
entendemos que porque hay muchos casos- pero es una enfermedad en la que los tiempos juegan un 
papel importante, como en toda patología crónica complicada. 


SEÑORA PERCOVICH.- Quisiera verificar algo que se mencionó. Lo que me preocupa, en realidad, es 
la especialización de los profesionales. No sé bien qué les dijeron en la Facultad de Medicina sobre el 
año 2010. 


SEÑORA NOÉ ABELENDA.- Efectivamente, hablamos con el Decano de la Facultad de Medicina, 
quien nos dijo que ya está programada la inserción de ciertas patologías, como la nuestra. 
Desgraciadamente, no la consideraron una patología como para entrar ahora, sino que va a entrar en 
el año 2010 dentro de Epidemiología. Entonces, recién quién sabe para cuándo la entrarían como una 
materia más. 


Quiero aclarar que la neurofibromatosis fue descubierta en el año 1882 por el patólogo alemán 
Von Recklinghausen, y fue descrita por un uruguayo de apellido Berocay en el año 1951. Todo médico 
general que pasó por la Facultad de Medicina, se haya especializado o no, tuvo la materia 
neurofibromatosis. Más allá de que haya sido vagamente, sí la tuvieron pero no profundizaron, no se 
actualizaron, o nunca pensaron que esta enfermedad se ¡iba a seguir expandiendo; al no ser 
diagnosticada, quizás pensaron que habría solo cuatro o cinco pacientes con esta enfermedad, y hoy, 
al ver que somos muchos más, están desbordados. Es más, si preguntamos a los médicos sobre 
neurofibromatosis, pueden decirnos que son problemas en los ganglios. No puede ser que en nuestro 
país hoy se digan estas cosas o que se afirme que la neurofibromatosis no pasa de manchas color café 
con leche. Hay que hacer un estudio evaluativo y, sobre la base de los resultados, se puede tener una 
orientación. Es lo único que se está pretendiendo, además de un apoyo en cuanto a los costos, porque 
los estudios son caros. Sé que no es fácil, porque no es la única patología, pero nosotros estamos 
desde 1999 planteando la situación y siempre vemos casos nuevos. Entonces me pregunto: ¿hasta 
cuándo vamos a seguir? ¿Hasta que tengamos la Peluffo-Giguens llena de niños con metástasis? Los 
señores Senadores pueden consultar en la Asociación Uruguaya de Lucha contra la Epilepsia la 
cantidad de niños que tienen registrados o pueden ir al Pereira Rossell y ver la estadística de los niños 
que están diagnosticados. ¿Qué les decimos a esas madres? ¿Qué les decimos a las personas que 
quieren tener una mejor calidad de vida? 


Si los señores Senadores me permiten, voy a exponer el caso de Julio, que está hoy presente 
aquí. Julio es una persona a la que encontramos sin querer en una Institución, en APRI. Él en este 
momento está trabajando, a pesar de que tiene problemas en la pierna y en la vista y le sigue 
creciendo el plexiforme. El 27 de julio del año pasado fue con nosotros a hablar con la señora Ministra, 
porque yo no podía creer que no hubiera un solo cirujano que le pudiera operar la vista. Este problema 
le está causando dificultades en su empleo; él trabaja en Abitab por un convenio que hay en APRI para 
las personas con discapacidad. Sin embargo, no tuvimos respuesta de la señora Ministra; nos dijo que 
no podía hacer más de lo que hace. Hoy tenemos buenos vínculos con instituciones extranjeras y, si 
Dios quiere, en Buenos Aires lo van a operar gratis; sólo tenemos que conseguir la plata para 
trasladarlo a la institución. Esto no debería pasar, porque encontramos esta posibilidad de casualidad; 
él sabía que tenía la patología y, sin querer, le estamos dando la oportunidad. Pero no se trata 
solamente de darle la oportunidad a Julio, sino a todos los que están en su situación. Por supuesto que 
es necesario seguir trabajando con los niños -y lo están haciendo muy bien- pero hay que empezar a 
trabajar también con los adultos. Julio tiene el derecho de trabajar, más allá de que tenga problemas en 
una pierna y en la vista, debido a la propia enfermedad. ¿Por qué le estamos negando la oportunidad 
de trabajar? Hay cosas que no se logran entender; digo esto porque no solamente vinimos aquí, ya 
hemos ido a golpear todas las puertas y no sabemos qué más hacer. Incluso, le enviamos una nota al 
señor Presidente y no tengo palabras para agradecer, porque enseguida nos derivó y, cuando no 
recibimos una respuesta coherente y específica, le enviamos una segunda nota y otra vez nos derivó 
de inmediato. 


Me gustaría plantear también otro tema, para que quede registrado. En el año 2005, cuando le 
enviamos la nota al señor Presidente, se extravió en el Ministerio de Salud Pública toda la 
documentación. Tuvimos una respuesta recién en mayo del año 2006; en esa nota la señora Ministra 
nos dice que es verdad que habría que actualizarse, etcétera. Quiero aclarar esta situación, porque 
ahora hay una última nota, que fue pasada al señor Presidente de la República, con toda una 
evaluación que nos hicieron. En aquel momento hubo un intercambio de pareceres y aparentemente se 
confundieron. 


En el año 2005 manifiesto al señor Ministro que solicité una entrevista con el señor 
Presidente de la República por todo lo que estaba pasando. En vista de que mi enfermedad no tiene 
cura ni paliativo -es única en el mundo, no hay registro de mi patología y solo puedo llevarla, y 
operarme- me comprometí con la neurofibromatosis porque sé que se puede hacer mucho por esa 
enfermedad. Empecé a estudiar el tema, recibí la colaboración de científicos de muchos países y tuve 
la posibilidad de investigar y de elaborar un proyecto llamado “Un Centro de Rehabilitación de 
Enfermedades Llamadas Raras”. Era y es un proyecto abarcativo; contaba con todo para ser 
apuntalado, inclusive con los estudiantes de la Facultad para que conocieran lo que era una patología 
crónica rara y decidieran si deseaban seguir estudiándola o no, dando la posibilidad de costos 
evaluativos. A su vez la corporación española me amparaba en el equipamiento y científicos de España 
estaban dispuestos a venir a trabajar por medio del intercambio; también concurrirían becarios. Quiero 
señalar que iba a ser el primer centro de rehabilitación de enfermedades raras en América del Sur, por 
lo que los que la padecían no tendrían que viajar al extranjero. Pero, ¿qué ocurrió? Desgraciadamente, 
a lo largo de los meses se perdió la documentación en el Ministerio. En el 2005 recibimos una nota que 
decía que el proyecto era altamente positivo y fue muy bien calificado, pero se nos dijo que no había 
recursos, a pesar de que había que actualizar la neurofibromatosis. Me quedé contenta por la 
calificación que le dieron, pero cuando fui a la Corporación, esta ya había hecho un convenio y el 
dinero no alcanzaba para establecer un Centro, es decir que la respuesta llegó demasiado tarde. 


Ahora me encuentro con que siguen sosteniendo que el proyecto que presenté al Ministerio 
de Salud Pública es altamente positivo; es más, me dicen que es un proyecto madre. Hoy, después de 
hablar con representantes del Parlamento me vengo a enterar que como ciudadana no podía presentar 
un proyecto de ese calibre, pero como ciudadana nadie me asesoró que lo tenía que hacer por 
intermedio de un Diputado o de un Senador. Si me lo hubiesen advertido, así habría procedido. Hoy se 
sigue alabando el proyecto y sin embargo me entero por la radio de que el señor Senador Ruperto 
Long presenta un proyecto sobre un centro de enfermedades raras -que es igual al que yo elaboré- y lo 
más lindo de todo esto es que no solo va a ser aprobado sino instrumentado por medio del Ministerio 
de Salud Pública. Esto no me cierra, porque mientras en la última carta del Ministerio de Salud Pública 
se me dice que no se puede abarcar un proyecto de enfermedades raras, el proyecto del Senador 
Ruperto Long si va a ser amparado e implementado por dicha Cartera. Como se quiso dejar clara la 
situación, enviamos una carta al Presidente -adjuntando la nota que nos envió el Ministerio- de quien 
tampoco se ha recibido una respuesta. 


En la última nota, en la que me hicieron una evaluación para saber si estaba capacitada para 
ser Presidenta de la Institución de Neurofibromatosis, se enumeran los trabajos que hasta hoy se han 
hecho en conjunto con gente de la Institución. Quería dejar claro esto porque mezclaron el tema. Ese 
proyecto no es de la Institución, es personal y, sin embargo, lo consideraron institucional. Nada tiene 
que ver con la Institución, más allá de que va a ayudar no solo a la neurofibromatosis sino a muchas 
otras patologías porque sabemos que en nuestro país hay más de 150 enfermedades llamadas raras. 
Todos tenemos derecho no solo a tener medicamentos, sino a un diagnóstico. Incluso, en el extranjero 
hay gente que gratuitamente quiere venir a nuestro país, no solo a ampliar su conocimiento científico 
sino a actualizar el estudio de varias patologías. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Nos ha quedado muy claro este planteo, que nos genera inquietud y 
angustia. Desde el Poder Legislativo se pueden resolver algunas cosas, pero no todas cuando se exige 
ejecutividad. 


En definitiva, no es el Poder Legislativo el que puede canalizar esa solicitud que se formula 
en el sentido de declarar de interés nacional la patología de que se trata, sobre todo teniendo en 
cuenta que, si bien en la Facultad de Medicina se enseña sobre ella -cuando se estudia el grupo de 
las facomatosis- lo cierto es que el nivel de instrucción es muy elemental y hay poca difusión del tema. 


Reconocemos lo que se ha dicho en cuanto a que a esta enfermedad se le asigna una baja incidencia 
en la población en general, lo cual es absolutamente real, como también lo es que se conoce muy poco 
al respecto. 


Ahora bien, si declaráramos de interés nacional a esta enfermedad, pero no hubiera 
respuesta a nivel ejecutivo, evidentemente no se avanzaría en nada. Lo único que haríamos sería dar 
difusión a la dolencia. Obviamente, darle difusión es algo bueno -y es cierto que quienes en este 
momento nos acompañan han hecho mucho en ese sentido- pero si no hay una respuesta de los 
actores en esta temática, entonces poco se logrará en la práctica. 


Personalmente, me llama mucho la atención el hecho de que nadie pueda operar un tumor 
benigno de párpado -caso al que aquí se ha hecho referencia- sobre todo cuando existe un centro 
altamente calificado para la cirugía ocular. Realmente, no es posible entender esto. Sin embargo, no es 
algo que pueda ser resuelto desde el Poder Legislativo, sino que le compete hacerlo a la autoridad 
sanitaria del país. En este sentido, acabo de leer una nota de la señora Ministra de Salud Pública 
donde expresa su beneplácito por la iniciativa, así como la disposición de que su Ministerio abarque 
todos estos temas. Entonces, me parece que hay que seguir transitando por ese camino. 


SEÑOR ADINOLFI.- A mi me gustaría saber qué es lo que hay que hacer para lograr esa canalización 
por parte del Ministerio, pues todos entendemos que se trata del órgano ejecutivo que debe dar 
respuesta en esta materia. Entonces, ¿cómo se hace? Porque más de lo que hemos hecho no 
podemos hacer, y me refiero a todos los trámites realizados y a todas las puertas que hemos tocado. Y, 
al final, ¿qué hemos conseguido? Únicamente recibir una nota donde se nos felicita y se nos dice que 
todo está bárbaro. Ahí se terminó todo. 


Nos preguntamos qué logramos con tener un proyecto de declaración de interés nacional, 
como tantos otros proyectos de inversiones que ha habido y que seguramente habrá en el Uruguay por 
décadas. Sería notable que se declarara de interés nacional esta dolencia, pero, ¿y después qué? ¿Lo 
encuadramos? 


SEÑOR PRESIDENTE.- Justamente a eso me he estado refiriendo. Los actores tienen que responder. 


SEÑOR ADINOLF!I.- Sí, claro, pero lo que preguntamos es qué estamos haciendo mal, qué es lo que 
habría que canalizar, hacia dónde habría que canalizarlo y con qué herramientas. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Por nuestra parte, podemos hablar con las autoridades del Ministerio de Salud 
Pública a fin de ver cómo encauzar todas estas inquietudes. 


SEÑOR ADINOLF!.- Bien, señor Presidente. 


Otra cuestión que quería plantear -y mi compañera Sandra Noé Abelenda se me adelantó- 
tiene que ver con lo siguiente. No me queda claro el hecho de que un ciudadano común y corriente no 
pueda presentar un proyecto. El desconocimiento de la ley no invalida la pena, pero lo cierto es que, a 
lo largo de todo este proceso, a nadie se le ocurrió decir, por ejemplo: “Vos, Fulana de Tal, no podés 
presentar un proyecto; esto está notable, pero andá a ver a un Senador o a un Diputado de tu 
confianza, y canalizalo por ese lado”. Fueron muchas las personas -así como los organismos- que 
tuvieron conocimiento de esto; sin embargo, a nadie se le ocurrió decir nada. ¡Oh casualidad! Hasta 
que de pronto alguien dijo: “¡Mirá qué bueno este proyecto! Vamos a sacarlo del cajón. Vamos a 
dárselo a Fulano.” Y entonces Fulano lo presenta. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Perdón, pero si se logra el objetivo, no hay razón para hacer un reproche con 
relación a ese mecanismo. 


SEÑOR ADINOLFI.- No estoy de acuerdo, señor Presidente. Pienso que sí hay razón para hacerlo. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Cuando la señora Noé Abelenda se hizo presente en la Comisión respectiva, 
no nos informó que tenía un proyecto. De haberlo hecho, le habríamos dicho cómo es el procedimiento. 
Pero recién ahora nos estamos enterando de la existencia de dicho proyecto. 


SEÑORA PERCOVICH.- A mí me parece que dos de las preguntas que se han formulado aquí son 
perfectamente válidas, por lo que me gustaría responderlas. 


Una de ellas se relaciona con información constitucional. Existen distintos tipos de proyectos, 
algunos de los cuales pueden ser presentados al Poder Ejecutivo. Si no me equivoco, ustedes 
acercaron al Ministerio una iniciativa para la creación de un Centro de Enfermedades Raras. Entonces, 
el Poder Ejecutivo, en una instancia de Presupuesto o de Rendición de Cuentas, podría haber decidido 
destinar a esa iniciativa los recursos necesarios. 


Ahora bien, como es sabido, en este Período hemos estado encarando una reforma de la 
salud, con un fortalecimiento muy importante del sistema público, lo que ha determinado la existencia 
de prioridades en cada una de las distintas Rendiciones de Cuentas que ha habido. Ciertamente, 
estamos abocados a la implementación de ese mecanismo, en un proceso que llevará bastante tiempo 
y donde esperamos poder ir definiendo más prioridades. Se podrán imaginar que, como Legisladores, 
tanto en esta Comisión como en la respectiva de la Cámara de Representantes, permanentemente 
estamos recibiendo casos como el de estas enfermedades raras -como ustedes dicen- que se van 
detectando gracias a los conocimientos técnicos, y para las cuales, también gracias a la evolución de 
la tecnología, se van descubriendo en el mundo tratamientos, medicamentos y nueva tecnología -muy 
cara para los países subdesarrollados- para atenderlas. 


En consecuencia, estoy segura de que este proyecto de ley es una preocupación a nivel del 
Poder Ejecutivo, porque así nos lo han hecho saber las autoridades del Ministerio de Salud Pública. 
Ellos tienen la inquietud de contar con un centro de enfermedades raras y, seguramente, la Facultad de 
Medicina de la Universidad de la República impulsará las tareas para seguir trabajando en la 
especialidad neurológica que tiene que ver con este tema. Les hice estas preguntas porque me 
preocupa especialmente que la Facultad de Medicina se actualice en la capacitación de los médicos, 
para que cuando ustedes concurran les puedan detectar el problema y comenzar a prevenirlo, tal como 
lo han planteado. 


Otra cosa es que, de acuerdo con la Constitución de la República, un proyecto de tipo 
legislativo sólo puede ser presentado por los Legisladores. Ahora bien, con respecto a ese proyecto, 
del que tengo conocimiento porque integro la Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión -que es 
donde se encuentra- en realidad debió haberse presentado en esta Comisión de Salud Pública; sucede 
que el señor Senador Long integra la Comisión antes mencionada. 


Por otro lado, cuando nosotros decimos “Créase un centro con tales y cuales características”, 
etcétera, debe haber fondos; y para la creación de cargos también tiene que contarse con la iniciativa 
del Poder Ejecutivo. Cuando uno presenta un proyecto de ese estilo, primero debe asegurarse de que 
pueda caminar; por eso, tanto el señor Presidente como el señor Senador Vaillant mencionaban que la 
declaración de interés nacional implica que después haya voluntad de llevarla a cabo, lo que supone 
muchos aspectos a tener en cuenta. No nos gusta hacer demagogia, y por el hecho de que estén aquí 
presentes y de que se acerquen las elecciones, no vamos a decirles que nos voten; no. A todos 
ustedes los hemos recibido; conocemos vuestro caso así como el de otras asociaciones y sabemos de 
la angustia que supone tener un familiar o amigos -en mi caso- con esta enfermedad, y de las 
dificultades de atención que existen. 


Quiero responderles las dos preguntas. Ningún particular puede presentar un proyecto en el 
Palacio Legislativo; nosotros lo recibimos de la sociedad civil, ponemos en la exposición de motivos 
que fue una iniciativa de tal asociación y, entonces, se presenta. Sin embargo, insisto en que lo 
presentamos cuando sabemos que se va a poder implementar. Nos consta que es un tema que se ha 
analizado; hemos trabajado al respecto con el Poder Ejecutivo. Donde ustedes están sentados ahora 
también estuvo el señor Subsecretario de Salud Pública, y lo discutimos bastante, aunque no será 
resuelto en este período de Gobierno. 


SEÑOR VAILLANT.- Comparto lo que dicen los compañeros en cuanto a que la declaración de interés 
nacional no tiene ningún significado en el sentido que ustedes necesitan que tenga. 


Creo que lo que aparece claramente es el diagnóstico de una situación y la necesidad de que 
las autoridades sanitarias del país puedan darle respuesta; tal vez no será con una ley, sino con 
políticas de salud. Sin embargo, por lo que se ha mencionado y el propio señor Presidente ha 
planteado, las características de esta enfermedad hacen, por lo menos por ahora, que no tengamos 
profesionales capacitados para tratarla. Naturalmente, si esto es así, tampoco hay posibilidades de 
formar a otros médicos en la materia. Eso no significa que con esa excusa el Poder Ejecutivo y la 
autoridad sanitaria deban permanecer al margen del problema; por el contrario, eso implica que deben 
proponer soluciones, pero que no parten de un proyecto de ley sino de la iniciativa del Poder Ejecutivo. 
Precisamente, el Poder Ejecutivo y el Ministerio de Salud Pública son los que deben tomar cartas en el 
asunto. 


Quiero que vuestra concurrencia al Parlamento sirva para algo, que les muestre algún camino 
a seguir. Creo que es importante que sigan haciendo gestiones ante el Ministerio de Salud Pública, 
pero nosotros también los vamos a respaldar planteando a esta Cartera nuestra preocupación. Desde 
el punto de vista formal, seguramente resolveremos enviar la versión taquigráfica de la reunión de hoy 
a la Ministra de Salud Pública. Además, cada uno de nosotros podrá hacer gestiones personales con 
este Organismo y con la Facultad de Medicina para ver qué caminos seguir. Si mañana fuera necesaria 
una iniciativa legislativa, la tomaríamos, pero en este momento no imagino cuál podría ser porque la 
Facultad de Medicina no necesita ninguna ley para tomar la decisión de formar médicos con 
conocimientos en esta materia. Lo mismo sucede con el Ministerio de Salud Pública que, si quiere 
llevar adelante alguna actividad, lo puede hacer, en la medida en que encuentre los mecanismos 
adecuados y tenga los recursos necesarios para encararla. 


(Ocupa la Presidencia el señor Senador Vaillant) 


Las personas no pueden presentar iniciativas; estamos en un régimen representativo y, por 
eso, son los representantes del pueblo, los Legisladores, que son electos por los distintos partidos, los 
que pueden presentar proyectos de ley, además del Poder Ejecutivo. Es más, aquellos proyectos que 
necesitan iniciativa privativa del Poder Ejecutivo, ni siquiera pueden ser presentados por los 
Legisladores. 


Ahora bien, me quedó una duda del planteo que nos hacen, que me gustaría que me 
aclararan. Ustedes creyeron que el tema podía resolverse a través de un proyecto de ley, pero no 
entiendo por qué les preocupa el hecho de que haya sido presentado, cuando normalmente, lo que 
sucede en el Parlamento es que nos vienen a ver personas que tienen iniciativas y que, como saben 
que no pueden ser presentadas por ellos, nos las plantean para ver si nosotros les ponemos la firma y 
presentamos el proyecto. 


SEÑORA NOÉ ABELENDA.- Quiero hacer dos aclaraciones. 


En primer lugar, quiero decir la razón por la que, desde enero hasta la fecha, nosotros hemos 
estado haciendo una solicitud urgente para ser recibidos. Siempre soy muy frontal y digo lo que siento, 
más allá de las repercusiones que puedan tener mis expresiones; el que me conoce sabe que es así. 


Cuando le planteamos a la señora Ministra la situación de Julio y lo que estaba pasando con 
la neurofibromatosis, nos dijo: “Yo no puedo hacer nada por la neurofibromatosis; yo no puedo hacer 
nada por Julio ni por tu enfermedad. Vos lo que tenés que hacer es ir al Parlamento, hablar con un 
Senador que esté en el área de la salud para que declare de interés nacional el tema”. En ese 
momento nos enviaron a hablar con la Senadora Mónica Xavier, pero ella nos dijo que estaba puliendo 
el nuevo proyecto del Sistema Integrado de Salud y que no nos podía atender. Después, varias veces 
solicitamos hablar con el señor Senador Vaillant, pero su secretario nunca nos dio una respuesta. Por 
último, logramos hablar con el señor Senador Da Rosa, que en aquel momento estaba presidiendo la 
Comisión Permanente, en el receso. Nosotros le planteamos la inquietud porque la señora Ministra dijo 
que si un Senador de la Comisión de Salud Pública declaraba que es de interés nacional, ella nos 


ayudaría con la divulgación y nos daría el espacio en el atrio para lograr una divulgación nacional. Acá 
están presentes tres personas que fuimos ese día, el 27 de julio -que es mi cumpleaños y, por eso, no 
me voy a olvidar nunca- y a las que les pueden preguntar qué dijo la señora Ministra: la señora Martha 
López, el señor Julio Silva y quien habla. Por eso fue la ansiedad, la gratificación y la esperanza de 
venir hoy. Creo que hubo una mala interpretación; el enfoque fue equivocado. 


SEÑOR PRESIDENTE.- No está en discusión la importancia de su concurrencia en el día de hoy. 


La pregunta que les hacía era otra. El planteo sí me resulta absolutamente coherente, pero lo 
que no me cierra es que ustedes dicen que un Senador presentó el proyecto -no es ninguno de 
nosotros, no estamos defendiendo a nadie- y pensé que, a renglón seguido, iban a decir: “¡Por suerte 
lo hizo!”, porque eso significaría que alguien se preocupó por el tema, pero no fue así. 


SEÑORA NOÉ ABELENDA.- Quiero ser clara al respecto porque fue muy contundente lo que pasó. 
Cuando se presentó la nota al Presidente, nos derivó -más concretamente, a quien habla- al doctor 
Blankleider, a quien se le llevó toda una documentación de la neurofibromatosis, junto con otro material 
del proyecto completo del Centro de Rehabilitación y la declaración de la problemática que estábamos 
viviendo. En esos momentos, el doctor Blankleider me preguntó por qué me habían derivado a él, que 
estaba en ASSE y que no tenía nada que ver. “Lo que voy a hacer es derivarte”, me dijo. Pero se 
perdió toda la documentación en setiembre de 2005, cuando tenía disponible a la corporación española 
que aportaba el dinero y a los científicos para hacer ese Centro en nuestro país. Después de meses, 
todo ese material apareció cuando ya se había hecho un convenio -estoy hablando de noviembre de 
ese año- con la corporación porque no se podían dar más préstamos a instituciones o a personas para 
proyectos de ese calibre. 


La respuesta fue dada en mayo de 2006, y cuando me llegó, honestamente -y valga la 
expresión- “salté en una pata”, porque pensé que al fin se concretaría el proyecto relativo al Centro. El 
doctor José Echevarne -que tiene un laboratorio inmenso en España- y otros científicos iban a venir 
gratuitamente a nuestro país a especializarse, a efectuar intercambio y a concretar becas; la 
corporación necesitaba el aval del Ministerio para hacer ese Centro, razón por la cual presenté allí la 
documentación. Sin embargo, señor Senador, se perdió por meses. Eso sucedió. Si esto se hubiese 
hecho a tiempo y no se hubiese demorado, el proyecto ya se habría concretado y hoy el Centro ya 
estaría en nuestro país, con aportes de España. Cabe acotar que en ese momento se había hablado 
con Argentina, Brasil, Chile, Perú y España acerca de que se iba a instalar el primer Centro de 
Rehabilitación y Diagnóstico Precoz. 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Eso lo tiene la señora Ministra? 


SEÑORA NOÉ ABELENDA.- Efectivamente. Es más, no tengo palabras -creo que todos nosotros 
sentimos lo mismo- para resaltar la actitud de algunos funcionarios en ocasión de presentar las 
denuncias relativas a la pérdida de la documentación. Hicieron una investigación al respecto porque 
estimaban que no podía ser que esto no apareciera, siendo que se había perdido dentro del Ministerio. 


Concretamente, el problema fue que, lamentablemente, llegó tarde la respuesta. 


SEÑOR ADINOLFI.- Voy a responder al señor Senador desde mi punto de vista. La palabra “molestia” 
no es la correcta; lo que no cae bien -vuelvo a decir- es que después de haber tocado tantas puertas y 
haber hablado con tantas personas, a nadie se le haya ocurrido decirnos: “Qué buena que es esta 
idea, pero tiene que ser presentada por un Representante Nacional. Se lo vamos a dar a Fulano de Tal; 
él te lo va a presentar y va a mover el trámite”. Ahí se habría terminado la historia. 


Concretamente, lo que molestó fue el manejo y con esto me estoy refiriendo, como dije, a que 
hablamos con varias personas en distintos lugares y a nadie se le ocurrió decirnos que nosotros no lo 
podíamos presentar, que estábamos equivocados y que así no iba a salir nunca, que fuéramos a hablar 
con un Representante. No; quedamos en la nebulosa. 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Cuánto hace que se presentó ese proyecto? 


SEÑORA NOÉ ABELENDA.- Lo presenté en el año 2005. 


SEÑOR ADINOLFI.- Se nos ha dicho que no hay recursos, que no hay esto o lo otro. Siempre 
recibimos una negativa. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Lo que quiero saber es cuándo lo presentó un Legislador. 
SEÑORA NOÉ ABELENDA.- Lo presentó el Senador Ruperto Long a principios de este año. 


SEÑOR ADINOLFI.- Después de todo esto, es como si el señor Senador Vaillant dijera que se enteró 
por la prensa de que el proyecto fue presentado por el señor Senador Ruperto Long. Pero supongamos 
que haya sido otro Legislador, no interesa el nombre, o la persona, lo que importa es el camino y, que 
si nos hubiesen informado, el proyecto estaría en marcha, pues fue presentado hace mucho tiempo. 
Quizás estábamos en la misma situación, dando vueltas, pero por lo menos se sabría algo. Esto es, 
entonces, lo que nos cae mal. 


SEÑORA LÓPEZ.- Quisiera agregar que en la semana de turismo tuvimos un encuentro con la señora 
Senadora Xavier, quien nos hizo saber que simplemente levantando el teléfono, la señora Ministra lo 
podría haber declarado de interés nacional. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Por nuestra parte, lo que les podemos prometer es que, por lo menos, nos 
vamos a interesar en hablar con las autoridades del Ministerio para saber qué está pasando. Es más, 
personalmente, voy a llamar a la señora Ministra para pedirle que me explique qué es lo que pasa con 
este tema. 


SEÑORA NOE ABELENDA.- Cabe agregar que la última nota que les entregamos, también está 
siendo evaluada y analizada por el Presidente, pues todavía no se ha decidido qué es lo que se va a 
hacer. 


Por último, quiero agradecer a los señores Senadores que nos hayan recibido y hacerles 
saber que entre quienes nos acompañan hoy en la delegación, está la señora Patricia, que tiene 
tumores pero en la mutualista no la quieren operar, no la quieren tocar. La pregunta es, ¿qué 
hacemos? ¿Seguimos cruzando el charquito y trasladando los enfermos a la Argentina? 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿En la Argentina los operan? 


SEÑORA NOE ABELENDA.- En la Argentina existe una asociación como la nuestra, pero que ha 
podido dirigir el problema a la Facultad de Medicina, donde se han hecho cargo del tema. Acá no 
hemos logrado que la Facultad se interiorice sobre esta enfermedad. Sin embargo, en la Argentina los 
médicos se preocuparon, hicieron talleres y hoy ya están operando. 


Como me acota una compañera, una de las pacientes está viviendo una situación acuciante, 
pues tiene tumores en los pezones, pero a pesar de ser socia de una mutualista no recibe la debida 
atención. 


Más allá de todas las consideraciones que podamos hacer, lo que importa son los tiempos, 
pues según donde surjan los tumores madre, se transforman, y si se demora su extracción, se 
generaliza rápidamente una metástasis. 


Pido disculpas a los señores Senadores por lo extenso de nuestra intervención, pero 
después de tantos meses, no queríamos dejar de mencionar ningún detalle. 


Muchas gracias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Agradecemos su presencia y la información brindada. 
No habiendo más asuntos, se levanta la sesión. 


(Así se hace. Es la hora 18 y 43 minutos) 
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